Carátula 
SEÑOR PRESIDENTE.- Habiendo número, está abierta la sesión. 
(Es la hora 12 y 6 minutos.) 


La Comisión de Salud Pública del Senado da la bienvenida a las representantes de la Asociación de Fibrosis Quística -Síndrome de 
Von Recklinghausen- a quienes manifestamos que apenas contamos con treinta minutos. Queremos expresarles que como 
conocemos el tema, nos gustaría saber cuál es la realidad actual y el planteo que nos desean realizar. 


SEÑORA NOE.- Soy Presidenta de la Asociación, en nombre de la cual agradezco a la Comisión por habernos recibido. 


Se trata de un tema muy delicado que se está agravando cada día y sobre el cual hemos agotado todos los recursos sin obtener 
una respuesta a nivel estatal ni privado. 


Cuando en otra oportunidad concurrimos a este ámbito no teníamos muy claro cómo era el sistema, la organización y el manejo de 
algunas cosas; sin embargo, en la actualidad nuestra Comisión y quien habla tenemos una noción bastante clara. 


Hicimos un viaje a Río de Janeiro donde conseguimos datos impresionantes. Al respecto, vimos cómo se trata y difunde la 
enfermedad allí, así como la cantidad de casos que existen. Convivimos con las personas que tienen esta dolencia y visitamos los 
hospitales. Asimismo, participamos de sorpresa en un Congreso donde expuse, como uruguaya, cuál era la realidad en nuestro 
país. Lamentablemente, tuve que manifestar lo que realmente sentía y era que el tema se llevaba mal. Volvimos de dicho Congreso 
y seguimos estando mal. 


En esta oportunidad, vamos a dejar a los señores Senadores una carpeta a fin de que la estudien y evalúen. Quiero aclarar que soy 
una persona que voy de frente, no tengo miedo ni me callo; en síntesis, me gusta decir la verdad y pelear. 


Cuando volví, me resultó doloroso -como me sucede también hoy- tener que decir que no tengo la enfermedad, que no es 
psicosomática y que se sigue agravando. A pesar de ello, la Comisión Directiva quiere que siga estando a cargo de la Presidencia. 
Además, como le di la palabra a muchas personas en el extranjero, como también a todos los afectados del Uruguay que me 
siguen llamando, seguiré luchando para que esta enfermedad sea reconocida. 


Como Presidenta de la Asociación mi única pretensión es que se destape de una vez por todas la razón por la cual se están 
realizando ciertas cosas. Hemos estado luchando durante un año y medio a nivel de la prensa. Queremos decir clara y 
contundentemente que realizamos una conferencia de prensa donde participó el doctor Mañé -excelente persona y doctor- quien 
dijo que en el Hospital Pereira Rossell, donde se atiende a niños, en un tiempo él fue el responsable de abrir un determinado lugar 
para estos fines. Personalmente, en esa conferencia me atreví a decirle que allí no concurrían adultos y él contestó que sí se 
podían atender y que se les iba a realizar el diagnóstico correspondiente. Por esa razón, concurrieron adultos; sin embargo, fueron 
rechazados. 


La persona que está a cargo de la parte genética en el Hospital Pereira Rossell es la doctora Mirta Rodríguez con quien he estado 
en contacto más de una vez. Ella sabe lo que estamos haciendo y conoce los casos de los niños, porque me ha enviado padres 
con quienes he hecho reuniones -a pesar de que no soy doctora- en las que les expliqué las consecuencias que podrían haber 
sufrido los niños, cómo derivarlos a los médicos y qué estudios hay que hacerles. Inclusive, confeccioné una ficha en la que consta 
cómo orientamos a los pacientes. En realidad, creo que cometí un error porque ese no tendría que haber sido mi trabajo, sino el de 
los médicos. 


El doctor Mañé dijo en la conferencia de prensa que todos los médicos están calificados para atender esta enfermedad, pero que 
desgraciadamente ha encontrado muchos casos en los que los médicos incurrieron en omisiones y no sabían lo que estaban 
haciendo, lo que determinó que llegaran a un pronóstico tardío y que hubiera niños parapléjicos. 


Luego que estuvimos en esta Comisión, la misma doctora Mirta Rodríguez envió una nota aquí diciendo que no estábamos 
calificados como Asociación, que estábamos atacando a los médicos y que se trataba de temas personales. Me atreví a pedirle una 
cita a la Decana pensando que era ella quien mandaba la nota, pero me contestó mediante un correo electrónico -del que guardo la 
copia- que la primera entrevista yo tendría que tenerla con la doctora Mirta Rodríguez. Toda la Comisión Directiva se dispuso a 
hablar con la doctora Rodríguez cuando ella tuviera día y hora. Fuimos en una buena actitud, sin atacar y esperando ver qué 
contestación nos daba. Ella negó; dijo que el problema era que recién hacía cuatro años que se estaba actualizando en la parte 
genética, que hay pocos genetistas y que la neurofibromatosis pasó por todos los médicos, pero quedó ahí, ya que se suponía que 
no había muchos casos. Sin embargo, la doctora reconoció que en el Hospital Pereira Rossell había una cantidad de casos, que ya 
me había mandado pacientes, pero que no atacáramos más a los médicos porque por ese lado estábamos mal encaminados. 


Quiero aclarar que nunca atacamos a los médicos; sólo dijimos -lo que sigo sosteniendo- que muchos de ellos desconocen la 
enfermedad. Creo que si un médico desconoce una enfermedad que requiere un diagnóstico precoz, un seguimiento y un estudio 
de evaluación, no está calificado para tratarla. No se trata, entonces, de descalificar a los médicos, sino de que ellos no están 
actualizados. 


Más adelante llamé por teléfono desde mi casa a la misma doctora para pedirle que hiciera el favor de hablar con una madre que 
hace años se me acercó para solicitarme que le diera una mano, que efectivamente di porque llevé los estudios de su hijo a Río. 
Por desgracia, sé un poco más de lo que tendría que saber sobre esta enfermedad y me di cuenta de que era muy complicado lo 
que le estaba pasando al niño. Esta madre estaba en mi casa mientras yo hablaba con la doctora Mirta Rodríguez y le pedía a la 
doctora que le explicara de frente a esa madre, que quería saber qué tenía su hijo, lo que tenía. Me contestó que lo iba a hacer. 
Cuando me presenté con esta mamá en el Hospital Pereira Rossell, junto con otra integrante de la Asociación, Mirta Rodríguez se 
fue por las ramas, tampoco se lo dijo y derivó el caso a la siquiatra que atiende al niño. La siquiatra se animó a decirle la verdad; 


Mirta Rodríguez no lo hizo hasta el día de hoy. Sigo sosteniendo que tuvo omisiones con este niño. Solamente dio el enfoque de un 
tumor óptico y jamás se preocupó por la parte interna orgánica de este niño que actualmente cuenta con nueve años. Si bien él 
tenía un tumor óptico, también sufría un problema de columna y una variedad de complicaciones más, como un tumor intracraneal 
muy delicado. Sin embargo, esta doctora jamás se atrevió a decirle a los padres la gravedad de la enfermedad de su hijo, por eso 
tuve que planteárselo personalmente a ellos. Y reitero que no soy doctora. Después de todo esto, la doctora sí reconoció los 
hechos, pero primero tuve que hablar yo. 


La doctora Rodríguez evaluó al niño, siempre realizando ateneos en el Hospital Pereira Rossell, de los que nunca dejó participar a 
los padres. Quiero aclarar que luego la señora Bimba, de ADUSS, me explicó que los padres sí pueden participar de un ateneo. 
Incluso los padres nunca supieron quién era el doctor que realizaba el ateneo, que es el doctor Wilson, lo cual para mí también fue 
algo doloroso. 


Después de tanta lucha, me siguen enviando correos electrónicos y llamándome desde el interior del país, pero no puedo decirles 
más que lo que estamos haciendo -otra cosa es imposible en virtud de los recursos que disponemos- y fue así que me enteré del 
caso de una chica que está desesperada y que tiene a su madre internada en el Hospital de Clínicas, operada de un tumor 
intracraneal. Ella tiene 39 años -como yo- padece la enfermedad y el doctor Wilson la operó de un tumor óptico en el Hospital de 
Clínicas. 


Esta persona tiene dos hijos que no los puede hacer tratar porque no tiene plata y, a su vez, ella también tiene la enfermedad. 


En el Hospital de Clínicas, en el sector Neurogenética, atienden todas las enfermedades genéticas, pero también la 
neurofibromatosis. Sin embargo, esta doctora, a pesar de que he tenido conversaciones con ella -he estado en la Facultad de 
Medicina- jamás me informó. 


Como tuve una información, llamé por teléfono y quise descartarlo yendo personalmente. Me presenté en el Hospital de Clínicas, 
donde se hizo un ateneo de actualización el año pasado. Allí me informé con un neurólogo que no me quiso dar el nombre, pero 
estaba la secretaria de Chouza, que me conoce, y me informó que los jueves, a las diez de la mañana, atendían a todas las 
personas que tenían neurofibromatosis, le hacían un diagnóstico, un seguimiento y también operaciones. No entiendo por qué esto 
nunca nos fue informado. Lo peor del caso es que la encargada de todo esto es la doctora Mirta Rodríguez. Por cierto, ella en este 
momento está al tanto de que yo lo sé, pues ahí mismo pedí que le dijeran que había venido Sandra y que supiera que el asunto no 
iba a quedar así. 


Nosotros lo que solicitamos acá y también a través de la prensa, es tener un lugar público y, por intermedio de Salud Pública, traer 
a la gente del interior para unificarla y que esas personas, con el carné de asistencia pública, pueda recibir atención, tengan un 
diagnóstico seguro y precoz. En lo que respecta a los niños, tenemos el Hospital Pereira Rossell, pero para adultos no hay un lugar 
específico. Actualmente, hay mucha gente, tanto del interior como de Montevideo, que a pesar de que tienen mutualista el 
tratamiento y seguimiento de esta enfermedad les resulta muy costoso, porque todos los estudios son caros, como las resonancias, 
tomografías computadas, potenciales evocados, y otros que no son nada baratos. 


Entonces, si tienen un lugar donde se realizaran los estudios de neurofibromatosis, me pregunto por qué se oculta y por qué nunca 
se mencionó a la Comisión. Es una pregunta que tengo muy presente y la falta de respuesta me tiene muy dolorida. En el caso de 
que fuera por falta de recursos y que no hubiera dinero para cubrir esos gastos significaría que somos muchos más de lo que se 
imaginan. Pienso que ahora realmente están concientizados de que somos muchos más y la prueba está en que nunca se hizo una 
estadística, una evaluación ni una difusión de este tema a nivel nacional. Hoy puedo dar el nombre, dirección y teléfono de algunas 
personas a las que pueden llamar, para que nos digan todo por lo que han pasado para tener un diagnóstico y cómo éste llegó 
tardíamente. 


No quiero involucrar a la Comisión Directiva que está presente ni que se diga que es un problema entre médico y paciente, porque 
esto va más allá. Se trata de personas que tienen una enfermedad, que desgraciadamente no tienen un lugar donde atenderse y 
que ahora, por suerte, el señor Ministro actual manifestó que iban a hacer una actualización de todas las enfermedades, que todos 
los médicos tienen que informarse acerca de aquellas enfermedades que no conocen. Espero que entre ellas se encuentre nuestra 
afección. 


Nuestro deseo es saber de una vez por todas por qué tienen ese lugar en el Hospital de Clínicas, desde hace mucho tiempo, sin 
darlo a conocer, cuando se sabe que nosotros necesitamos profundamente ese espacio porque hay gente que lo requiere. La única 
manera que encontramos de expresarlo fue presentándonos ante esta Comisión para solicitar que se investigue por qué la doctora 
Mirta Rodríguez -y no fue la Decana- nos calificó como no adecuados para tener una asociación. Inclusive se cuestionó por qué 
una de nosotras peleaba por todas las demás. 


Por su parte, el doctor Chouza se comprometió a realizar un Centro de Facomatosis en el Hospital de Clínicas, enseguida se fue al 
extranjero y luego, entrando en Internet, me entero de que hay 51 páginas de neurofibromatosis en el Uruguay, pero él interviene 
en las extranjeras y no en las uruguayas. Participa en las páginas de Estados Unidos y en Francia escribe libros. ¿Qué hace en el 
Uruguay? Según lo que pude evaluar en Internet solamente participan la Facultad de Psicología y la de Medicina a través de las 
cátedras de Dermatología y Oncología. Solamente son estas tres disciplinas las que están avanzando en el Uruguay en lo que 
respecta a la neurofibromatosis. 


A esto hay que agregar que he recibido información de que la droga para esta patología se había atrasado en Estados Unidos, pero 
luego salió. 


Existía un componente que traía aparejado un trastorno de deformación en los embarazos, por lo que los niños nacían deformes y 
con mutaciones. Pero se agregó un componente a otra proteína y a otra droga, que está dando resultados en los tumores sólidos. 
Eso se está empleando y se está reduciendo un 25 % de los casos de personas que padecen esta enfermedad, teniendo como 
contraindicación, la somnolencia y, en algunos casos, problemas gastrointestinales, aunque son muy pocos. 


Además, está previsto que cerca de nuestro país se instale un laboratorio químico para elaborar y tener la droga en ese lugar, a los 
efectos de poder ayudarnos a nosotros para traerla al Uruguay. Pero, ¿cómo vamos a poder traerla si no tenemos nada? Esa es la 


propuesta. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Con respecto al planteo que hace la señora Presidenta de la Comisión, quiero hacer alguna precisión, en 
virtud de que en mi anterior Presidencia de la Comisión de Salud Pública, fui mandatado por sus integrantes para hacer algunas 
gestiones con el profesor Chouza. En ese sentido, quiero manifestar que, efectivamente, él asumió el compromiso de implementar 
un Centro de Estudio de Facomatosis. Con ello doy respuesta a una de las tres preguntas que formulara la señora Presidenta: ¿por 
qué el Hospital de Clínicas tiene un Centro de Estudio de Facomatosis? Porque el profesor Chouza se comprometió a generarlo. 


SEÑORA NOÉ.- Disculpe la interrupción, señor Presidente. Se comprometió a generarlo; me llamó por teléfono para informar 
acerca de quiénes eran sus integrantes, y para que nosotros lográramos tener un intercambio. Sin embargo, nunca nos llamó y, 
pese a la cantidad de veces que le solicitamos entrevista, nunca fuimos convocados. Reitero que cuando vino de Estados Unidos 
se le pidió una cita, y él se negó. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Ese es otro problema. Simplemente, yo estoy hablando del compromiso que asumió conmigo, y no con la 
Comisión, en el sentido de crear el Centro de Estudio de Facomatosis. Los otros aspectos los vamos a debatir en el seno de la 
Comisión, a los efectos de conocer cuál es la posición de sus restantes integrantes. 


SEÑORA NOÉ.- ¿Y con respecto a la señora Mirta Rodríguez? 
SEÑOR PRESIDENTE.- Lo vamos a discutir en la Comisión. 


SEÑORA NOÉ.- Además, quiero comunicar a los señores Senadores que aquí se encuentra presente la mamá del niño Steven - 
que nació con la enfermedad y que estuvo más de dos años para que le realizaran un campo visual-, a quien yo le tuve que decir 
qué enfermedad padecía, porque Mirta Rodríguez nunca se lo dijo. Ella tiene solicitudes de estudios, de más de un año, en los que 
se solicitaba la realización de campos visuales. Después que fuimos al Hospital de Clínicas a plantear el tema y que salió a la luz, 
la señora Mirta Rodríguez le comunicó que la estaba buscando urgentemente desde el año pasado para llevar a cabo una 
resonancia magnética. 


SEÑORA MARQUEZ.- La señora Mirta Rodríguez había quedado en llamarme el día 23 de diciembre; sin embargo, no lo hizo 
hasta hace quince días atrás. En ese momento me manifestó que quería realizarle al niño una resonancia magnética -a cuenta no 
sé de qué, porque ella no veía al niño desde el 23 de diciembre- y que había hablado por teléfono con el señor Magurno para 
llevarla a cabo el mismo sábado. Todo esto me fue comunicado el día viernes. Es más; me dijo que el 22 ¡iba a asistir a un ateneo 
con el doctor Wilson, y que luego me llamaría. Hace cinco años que tiene el caso; simplemente, se limita a hacerle la resonancia 
magnética por el tumor óptico, pero nunca me ha advertido sobre las otras complicaciones que el niño ha tenido. Por ejemplo, al 
niño le empezaron a venir convulsiones, y fui yo la que me di cuenta; le vino un ataque de epilepsia, y yo me tuve que dar cuenta 
de ello, porque ella nunca me informó acerca de lo que le podía ocurrir o no. El día 16 de octubre el niño estuvo internado a raíz del 
primer ataque de epilepsia; al tercer día ella fue a piso a verlo y me dijo que le ¡ba a dar el alta, porque no había un sitio adecuado 
para él. El niño tenía que seguir en observación, pero como no había un lugar donde tenerlo, le daba el alta para que yo lo 
continuara observando en casa y, frente a cualquier cosa, que lo llevara al Hospital Pereira Rossell. 


Tiene trastornos de conducta provocados por la misma enfermedad. El caso de Steven se trata de una neurofibromatosis casi 
única, porque le falta un hueso y a medida que va creciendo se va agrandando dicho hueco. En este momento la doctora no le está 
dando mucha importancia. Sé que es poco lo que se puede hacer teniendo en cuenta el tipo de enfermedad de que se trata, pero 
creo que tiene la obligación de decirme a mí, como madre, a lo que me tengo que atener. En el caso de que no haya ninguna 
posibilidad a su alcance, podría derivarlo a otro lado o decirme que es un caso perdido. Digo esto porque lo único que me dijo fue 
que mi hijo iba a quedar ciego debido al tumor del nervio óptico que se lo iban a sacar pero que, igualmente, ¡ba a perder la visión. 
También quiero decir que en cinco años nunca pude conseguir una entrevista con el doctor Wilson -que es el médico que lleva el 
caso hace cinco años-, del cual conozco su nombre pero, reitero, nunca lo vi. Digo esto porque a mi hijo lo atienden en el Hospital 
Pereira Rossell pero los ateneos los hacen en el Hospital de Clínicas. Como ya informé nunca pude hablar con el doctor Wilson 
pero, en diciembre, el doctor Mañé lo vio a Steven, estando presente la doctora, le preguntó cuándo iba a comenzar el tratamiento 
con quimioterapia. Esto quiere decir que mi hijo tiene que empezar con la quimioterapia, pero yo no me entero. Digo esto porque yo 
lo escuché, porque estaban conversando delante de mí, pero no me lo informaron directamente. Algo parecido sucedió cuando le 
descubrieron una pequeña escoliosis a los tres años y ocho meses y no me lo dijeron. Lo que sí me comunicaron era que cuando 
se resolviera el problema central -que era el de la cabeza- iban a comenzar con fisioterapia para corregir la otra enfermedad; pero 
nunca se la mandaron. En ese entonces, era una pequeña escoliosis y, ahora, ¿seguirá así? El informe de la placa decía: 
"Completar con columna dorsal", pero nunca se completó el estudio. 


Digo esto porque soy la madre y me preocupo, he salido a pedir para el ómnibus para llevarlo a consulta, igual voy a Roma 
caminando por mi hijo y veo que de parte de los médicos no hay el mismo interés. A la doctora que tiene el caso, le he pedido un 
pase para el neuropediatra y me contesta que no porque es su caso. También le solicité que lo atendiera un oncólogo, porque lo 
necesita y me contestó lo mismo; es mi hijo y si tiene una enfermedad que requiere la atención de todos esos especialistas, creo 
que Steven tiene que estar atendido por todos ellos. El caso es que la doctora no quiere que mi hijo sea derivado a otros médicos y 
no entiendo por qué. Reitero que Steven debe ser atendido por un oncólogo, un neuropediatra, un psiquiatra, un psicólogo, un 
médico general y, en cambio, sólo se le brinda atención en genética. Insisto en que le he solicitado los pases para los distintos 
especialistas y se ha negado a dármelos. Siempre me contesta: "Yo soy la doctora de él y yo lo voy a tratar". ¿No se da cuenta que 
es un niño? Creo que lo está usando -sé que no es la palabra adecuada- como conejillo de indias. Si quiere el caso para estudiarlo 
y para hacer mérito propio, que busque a otro o que diga las cosas tal cual son: que de esta enfermedad se conoce poco, que 
están estudiándola y, entonces, lo entendería de otra manera. Pienso que con mentiras no llegamos a ningún lado. Lo que me 
duele más es que se trata de un niño. Hace cinco años que lo atiende y jamás me dijo que tenía un tumor intracraneal, que tenía 
problemas en la columna, que podía quedar paralítico. Tampoco me informó sobre los trastornos de conducta que provocan la 
pérdida de sentido. Con respecto a esto último ya le está pasando y como consecuencia de ello no puede ir a la escuela. Además, 
la medicación en este momento ya no le hace nada. Me plantearon la posibilidad de internarlo en un lugar especializado en este 
tipo de casos y alejarlo del entorno familiar. Digo esto porque tengo más hijos y Steven les pega. Le he planteado todo esto a la 
doctora, pero me dice que lo hable con la psiquiatra. El hecho es que todo lo que está ocurriendo es como consecuencia de la 
enfermedad. Jamás se sentó a explicarme todo lo que podía pasar con mi hijo, lo único que me informó fue sobre la pérdida de 


visión que iba a sufrir Steven y que podía ser hoy, dentro de un mes, tres años o, también, puede ocurrir que no la pierda. Pero el 
tumor está creciendo. Con respecto al otro tumor intracraneal no se habla, así como tampoco de los nódulos que se le palpan. 


En base a esto, no sé cómo evaluar su comportamiento, porque ella le mandaba hacer tomografías computadas y resonancias 
magnéticas todos los años y luego no le indicó más. Tengo la orden para un campo visual y quince pases que datan desde el año 
2001 para el Hospital Pereira Rossell; aún no le han hecho el campo visual y lo están atendiendo en la Clínica de Ojos. El doctor 
Suárez, que es oftalmólogo, me habló de la posibilidad de una operación para que él no pierda la visión, pero la doctora no lo 
derivó más a la Clínica de Ojos, aduciendo que no existía un convenio con el Ministerio de Salud Pública, sino que sólo se había 
hecho un trato entre colegas para realizarle los estudios a Steven. Cuando el médico planteó la posibilidad de esa intervención para 
no perder la visión, ella decidió no enviarlo más a esa clínica y dijo que ese médico no sabía lo que estaba diciendo, en lugar de 
hablar con él para ver si realmente existía tal posibilidad. O sea, lo que ella quiere es que el tumor crezca para sacárselo y que no 
vuelva a ver. Entonces, a mí se me cierran las puertas de todos lados y yo soy la que tengo la bomba. Una cosa es venir a hacer 
este planteamiento y otra es vivirlo y sentir cómo vienen los médicos a hablarle a uno. 


SEÑORA NOE.- Además del tema de ella, existe una cantidad de personas que llaman desesperadas pidiendo información sobre 
qué médico pueden consultar, qué mutualista, si pueden ir al BPS, etcétera. Pero yo les tengo que decir que no puedo hacer nada. 
Ahora me dicen que el doctor Chouza se comprometió con ustedes para hacer la facomatosis, pero eso fue mucho antes de que 
nosotros viajáramos. Tengo la carta del señor Chouza y puedo decir que le dejé un material completo sobre neurofibromatosis que 
me habían enviado desde Brasil, que incluía un disquete. El quedó en que iba a conformar un equipo médico y que lo único que 
precisaba era una resonancia magnética sensible para los tumores, que acá son escasas. Quedó en llamarme y como no lo hizo, 
yo lo llamé y me dijeron que se había ido a Estados Unidos. Si entran a internet podrán ver que en la misma fecha que viajó el 
doctor Chouza en Estados Unidos escribieron un libro sobre Neurofibromatosis. Todo esto aparece en internet y allí se habla de que 
realizan intercambios de conocimientos sobre esa enfermedad. Luego de volver de Estados Unidos, siempre se me negó la 
posibilidad de contactarme con él y nunca se me dio una respuesta sobre qué iba a hacer el Centro. Más de una vez fui al Hospital 
de Clínicas -aunque me cuesta ir por el ascensor y después bajar por las escaleras- y siempre se negó, nunca me recibió, 
mandaba decir que no estaba o que no podía. Mil veces consulté a una de las secretarias, Virginia, sobre cuándo iba a hablar el 
doctor Chouza de la facomatosis, ya que él mismo se había ofrecido. El único comentario que sentí sobre el doctor Chouza fue 
cuando se mandó la carta al Senado escrita por Mirta Rodríguez , quien había hablado con el doctor Chouza, firmada por la 
Decana. Para mí, esto es turbio, todo turbio. No creo más en el doctor Chouza, en Mirta Rodríguez ni en el sistema. Lo único que 
veo es que existen más de 1500 personas en el interior que están desesperadas por tener un lugar de encuentro, una posibilidad 
de una mejor calidad de vida, que no la están teniendo. Lo más doloroso es que en diciembre del año pasado murió nuestro 
Vicepresidente debido a una omisión. Se olvidaron de hacerle el tratamiento quimioterápico. En marzo le sacaron el tumor y recién 
en diciembre se acordaron que le tenían que hacer quimioterapia. Murió como un perro, con 25 años, luchando hasta más no 
poder. ADUSS y ONPLI pueden confirmar todo el sacrificio que hizo para salir adelante. También murió una niña de dos años, una 
muchacha de 22 años en Salto, una persona de 54 años en Paysandú, pero no existen estadísticas de muerte por 
neurofibromatosis. ¡Qué va a haber si muchos ni siquiera la conocen! Están desesperados por saber algo y desconocen la 
enfermedad. 


Pero no quiero ver morir gente a mi alrededor ni quiero ver gente que esté desesperada y que tenga las manos atadas, sino que 
quiero que haya logros, los cuales son muy fáciles de conseguir. 


Los jueves a las 10 de la mañana en el Hospital de Clínicas debía funcionar el centro de atención, pero no sé por qué no lo dieron a 
luz si sabían que estábamos desesperados. Hasta salió publicado en la prensa. Les dejo también dicha documentación donde está 
expresado que se está pidiendo ese pequeño centro. 


Otro tema al que quiero hacer referencia es el relativo a la omisión del Ministerio en cuanto a una información que pidió AUDAP. 
Nosotros habíamos pedido que se difundiera el tema a nivel nacional; ellos querían saber de qué se trataba la enfermedad, como 
así también si lo que les informaba era correcto. En la carpeta también está lo relativo a AUDAP. Ellos estaban de acuerdo en hacer 
la difusión pero el Ministerio desde el año pasado está por darles la información sobre la enfermedad. Se cansaron de llamar para 
que les dijeran qué era la neurofibromatosis. Reitero, aquí hay una omisión por parte del Ministerio de Salud Pública. 


Dejo toda esta documentación a disposición de la Comisión de Salud Pública. 
Quisiera, por último, informar sobre un aspecto que me estaba olvidando. 


Se hizo en el Hospital de Clínicas, por primera vez en el Uruguay, una actualización sobre este tema. ¡Qué casualidad! Después de 
que se pone este asunto sobre la mesa, aparece dicha actualización, la cual era para médicos y estudiantes. Me hicieron llegar la 
notificación de que estaba invitada. Como no quise ir sola, fui con toda la Comisión Directiva. Llegamos allí y nadie nos recibió ni 
nos dio importancia; como si no existiéramos. Todos -o la gran mayoría- nos conocen. Viendo cómo se actualizaban en cuanto a la 
enfermedad, observamos que faltaba información y hubo cosas que no se dijeron. En determinado momento permitieron las 
preguntas, por lo que pregunté -si no la quieren decir, no me importa, pero yo la formulé y lo seguiré haciendo- si una persona con 
neurofibromatosis puede transmitir un 50%. Se me contestó que en el Uruguay no. Entonces, demostré que había 3 madres que, 
por tener hijos, vieron incrementada su enfermedad. A su vez, debe haber más madres en esta situación. Me tomaron de un brazo 
y me dijeron que no diera esa información. Afuera, algunos doctores me preguntaban por qué decía eso. Puede decir que cada 
embarazo acelera el proceso de la enfermedad. Acá está presente una persona a la que en cada embarazo se le incrementó la 
enfermedad. Tiene que operarse y tratarse, pero no tiene plata ya que recién comenzó a trabajar. Además, tiene la hija con una 
enfermedad y no fue estudiada. A Bernardita la trataron de loca cuando estuvo internada en una mutualista; hizo una convulsión y 
le dijeron que era loca, psiquiátrica, y hay documentación al respecto. Y, en realidad, no lo era. Le hicieron una tomografía, la 
mandaron para su casa, y yo tuve que decirle lo que tenía en la cabeza. ¡Esto no puede pasar más! Disculpen, pero estoy muy 
ansiosa y, además, disgustada con todo este sistema. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Vamos a analizar todos los elementos contenidos en la carpeta que nos han traído. Hay temas en los 
cuales nosotros no podemos incidir; en otros, sí. En definitiva, la Comisión va a analizar todo este planteo y veremos cuáles son las 
directivas que adopta la misma. En general, nunca debatimos con las visitas las medidas que vamos a tomar. 


SEÑORA NOE.- Se está pensando en la posibilidad de habilitar un 0900 para difundir esta enfermedad y volcar su resultado al 
tratamiento de la neurofibromatosis en el Hospital de Clínicas. Por lo menos, de esa manera se podría enterar la gente en el interior 
y atenderse gratuitamente. Esto se acordaría con AUDAP. 

SEÑOR PRESIDENTE.- Les agradecemos la visita como así también todos los datos que nos han hecho llegar. 


(Se suspende la toma de la versión taquigráfica) 


(Así se hace. Es la hora 12 y 39 minutos) 


linea del nie de náaina 
Montevideo, Uruguay. Poder Legislativo. 


